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Directive anticipée du patient en cas de SLA

Je sais qu’avec la SLA, une insuffisance respiratoire ou I'incapacité a absorber suffisamment
de nourriture de maniére naturelle constituent des causes fréquentes de décés. En possession
de mes facultés mentales et apres mare réflexion, je définis mes souhaits par écrit en ce qui
concerne la ventilation mécanique invasive, I'alimentation par sonde gastrique et la réanima-
tion cardiopulmonaire. Si je ne suis plus en mesure de décider de ma prise en charge mé-

dicale et de mon traitement, mes souhaits, indiqués par une croix, doivent étre respectés.

I. Ventilation mécanique invasive (intubation endotrachéale, tube placé directement
dans latrachée)

(Choix de I'une des trois options principales A, B ou C)

O A. Une ventilation mécanique invasive ne doit en aucun cas étre employée. Je com-
prends qu’en renoncant a cette mesure, mon déces surviendra vraisemblablement
plus t6t qu’avec une ventilation artificielle et que celle-ci pourrait n’étre nécessaire que
provisoirement, par exemple si les facteurs déclencheurs sont traitables (p.ex. pneu-

monie).

O B. Une ventilation mécanique invasive ne doit étre employée que si, de I'avis du spécia-
liste correspondant, la cause de l’insuffisance respiratoire est considérée comme
probablement réversible, par exemple en cas de pneumonie. Si toutefois la dé-
faillance respiratoire était une conséquence de la dégradation irréversible due a la
SLA, je ne souhaite aucune ventilation mécanique invasive, méme si mon déces sur-

viendra de ce fait trés probablement plus t6t qu'avec une ventilation artificielle.
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Si une ventilation mécanique invasive permanente devient nécessaire,

O 1) Je souhaite que quelles que soient les circonstances, la ventilation mécani-
gue invasive ne soit pas maintenue, en sachant que cette mesure entrainera mon dé-
ces.

O 2) Je souhaite que la ventilation mécanigue invasive ne soit pas maintenue en la
présence d’un diagnostic écrit d’état d’inconscience permanent confirmé par deux
spécialistes.

O 3) Je souhaite que la ventilation mécanique invasive ne soit pas maintenue en
cas d’'incapacité durable a communiquer («Locked-in syndrome» ou syndrome
d’enfermement).

O 4) Je souhaite que la ventilation mécanigue invasive ne soit pas maintenue si je
ne suis plus en mesure de retourner vivre dans un cadre privé.

O 5) Je souhaite que la ventilation mécanique invasive ne soit pas maintenue si
j’exprime ma volonté par un signe convenu a I’avance (par exemple 1 clignement

d’ceil pour oui, 3 clignements d’ceil pour non).

O C. Une ventilation mécanique invasive doit étre employée en toutes circonstances en cas
d’insuffisance respiratoire (qui ne peut étre traitée autrement) et la ventilation artifici-
elle a long terme par trachéostomie doit étre maintenue, en tenant compte des excepti-
ons suivantes:

O 1) La ventilation mécanique invasive doit étre arrétée en la présence d’un diag-
nostic écrit d’état d’inconscience permanent confirmé par deux spécialistes.

O  2) La ventilation mécanique invasive doit étre arrétée en cas d’'incapacité du-
rable a communiquer («Locked-in syndrome» ou syndrome d’enfermement).

O 3) La ventilation mécanique invasive doit étre arrétée si je ne suis plus en
mesure de retourner vivre dans un cadre privé.

O 4) La ventilation mécanique invasive doit étre arrétée si j’exprime ma volonté par
un signe convenu a I’avance (par exemple 1 clignement d’ceil pour oui, 3 clignements

d’ceil pour non).
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Il. Gastrostomie percutanée endoscopique (sonde PEG) = mise en place sous en-

doscopie d’'une sonde d’alimentation directement dans I’estomac par la paroi abdo-

minale

(Choix de l'une des deux options principales A ou B)

O A. Une sonde PEG ne doit étre utilisée a aucun moment au cours de ma maladie si je ne

suis plus en mesure d’exprimer ma volonté au moment nécessaire sur le plan médical.

O B. Une sonde PEG ne doit étre utilisée que si elle est nécessaire pour 'administration de

nourriture, de liquides et de médicaments de I’avis de mon médecin, indépendamment de

ma demande concernant la ventilation mécanique invasive. L'alimentation par la sonde doit

étre maintenue, en tenant compte des exceptions suivantes:

O 1) Je souhaite qu’une alimentation par sonde PEG soit arrétée indépendam-
ment des circonstances qui 'accompagnent, en sachant que cela entrainera mon
déces.

O 2) Je souhaite qu’une alimentation par sonde PEG soit arrétée en la présence
d’'un diagnostic écrit d’état d’inconscience permanent confirmé par deux spécialis-
tes.

O 3) Je souhaite qu’une alimentation par sonde PEG soit arrétée en cas d’incapa-
cité durable a communiquer («Locked-in syndrome» ou syndrome d’enfermement).
O 4) Je souhaite qu’une alimentation par sonde PEG soit arrétée si je ne suis
plus en mesure de retourner vivre dans un cadre prive.

O 5) Je souhaite qu’une alimentation par sonde PEG soit arrétée si j’exprime

ma volonté par un signe convenu a I’avance (par exemple 1 clignement d’ceil

pour oui, 3 clignements d’ceil pour non).
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Dans tous les cas, je demande a mon médecin de m’administrer les médicaments néces-
saires pour un traitement suffisant des douleurs et états anxieux pouvant survenir dans

les phases finales de la maladie.

lll. Réanimation cardiopulmonaire (réanimation aprés un arrét circulatoire ou respi-
ratoire):
O J'accepte une réanimation cardiopulmonaire

O Je n'accepte pas de réanimation cardiopulmonaire

Patient: Nom, Prénom / Date de naissance / Date / Sighature

Témoin indépendant: Nom, Prénom / Date de naissance / Date / Signature

La présente directive anticipée de patient a été élaborée en collaboration avec I'association
SLA Suisse.

ZALS
‘”SLA‘

La présente directive anticipée de patient a été expertisée par Madame lic. iur. Monika Gehrer
d’EKOS.

Les références: Benditt, J., Smith, T., et. Tonelli, M. (2001). Empowering the individual with ALS
at the end-of-life: Disease-specific advance care planning. In Muscle Nerve24:1706-1709.

Traduction depuis l'allemand. En cas de divergence, la version originale allemande fait foi.
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